Estimating the completeness of AIDS reporting in Spain by Barrasa, A et al.
4 8 2Gac Sanit 2001; 15 (6): 482-489
ORIGINALES
Resumen
Objetivo: Valorar la notificación de casos de sida en las co-
munidades autónomas por comparación con las muertes por
sida registradas en las estadísticas de defunciones, a fin de
identificar posibles desviaciones indicativas de subnotificación.
Métodos: Tomando como unidad de análisis la comunidad
autónoma, se compararon las tasas de incidencia y morta-
lidad, según el Registro Nacional de Sida, con las de mor-
talidad por VIH y sida obtenidas de las estadísticas de 
defunciones del Instituto Nacional de Estadística. Se analizó
globalmente el período 1986-1998, y se repitió el análisis para
el período 1995-1998.
Resultados: En el período 1986-1998 hubo una buena co-
rrelación (r = 0,93) entre las tasas de incidencia de sida y las
de mortalidad por VIH/sida según las estadísticas de defun-
ciones. Algunas comunidades presentaron una incidencia de
sida menor que la esperada por su tasa de mortalidad en com-
paración con el promedio estatal, destacando Asturias
(–27%), la Comunidad Valenciana (–26%), Andalucía (–20%),
Ceuta (–18%) y Cantabria (–13%). Tomando como referen-
cia las cinco comunidades con mayor exhaustividad, la sub-
notificación estimada para el conjunto de España fue del 13%.
En el período 1995-1998 estas desviaciones han aumenta-
do moderadamente. En el período 1986-1998 se notificaron
un 18,9% menos de muertes al Registro Nacional de Sida que
a la estadística de defunciones, con una gran variabilidad entre
comunidades.
Conclusiones: El nivel de notificación de sida en España es
aceptable para los fines de la vigilancia epidemiológica, aun-
que en algunas comunidades deberían tomarse medidas para
mejorarlo. La notificación de fallecimientos al registro de sida
presenta grandes deficiencias.
Palabras clave: Sida. Vigilancia epidemiológica. Mortalidad.
Sistemas de notificación.
Summary
Objective: To evaluate AIDS case reporting in the Spanish
regions as compared with the AIDS deaths registered in mor-
tality statistics, in order to identify possible deviations indica-
tive of underreporting.
Methods: We carried out an ecological analysis taking each
region as a unit. We compared incidence and mortality ob-
tained from the AIDS reporting system with the HIV/AIDS de-
aths obtained from the mortality statistics of the Spanish Ins-
titute for Statistics. The 1986-1998 period was analysed globally,
then the analysis was repeated for the 1995-1998 period.
Results: In the 1986-1998 period there was a good corre-
lation (r = 0.93) between the AIDS incidence rates and
HIV/AIDS mortality rates obtained from death statistics.
Some regions presented an AIDS incidence lower than ex-
pected according to their mortality rate when it was compa-
red with the national average, with Asturias (–27%), Comu-
nidad Valenciana (–26%), Andalucia (–20%), Ceuta (–18%)
and Cantabria (–13%) standing out. Taking as a reference the
five regions with the highest completeness, the underrepor-
ting in Spain was of 13%. In the 1995-1998 period these de-
viations increased moderately. In the 1986-1998 period,
18.9% less deaths were notified to the AIDS reporting sys-
tem in comparison with death statistics, showing a great va-
riability between regions.
Conclusions: In Spain the reporting level of AIDS cases is
acceptable for the aims of surveillance, although in some re-
gions measures to improve it should be taken. The notifica-
tion of deaths to the AIDS reporting system presents great de-
ficiencies.
Key words: Acquired immunodeficiency syndrome. Survei-
llance. Mortality. Data reporting.
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Introducción
L
os registros de casos de sida han tenido un papel
fundamental en el conocimiento de la epidemia
y en la lucha contra esta enfermedad. La infor-
mación que proporcionan ha permitido conocer
la dimensión de la epidemia (tanto en número de casos
de sida como en estimaciones de las personas infec-
tadas por el virus de la inmunodeficiencia humana [VIH]),
describir los mecanismos de transmisión más frecuentes
en cada lugar y las características epidemiológicas de
la población afectada, detectar diferencias entre países
y regiones, y monitorizar los cambios a lo largo del tiem-
po1-3. Con la aparición de los nuevos tratamientos an-
tirretrovirales, los registros de sida han recobrado vi-
gencia como instrumento para evaluar la efectividad de
las nuevas terapias en cada población y detectar los
colectivos en que su impacto esté siendo menor del es-
perado1,3. Para cumplir estas funciones se requiere que
los sistemas de vigilancia de sida mantengan una ex-
haustividad elevada y estable a lo largo del tiempo4.
La vigilancia epidemiológica del sida en España es
una actividad descentralizada en las comunidades au-
tónomas. Los casos notificados en todas ellas se agre-
gan constituyendo el Registro Nacional de Sida, que
permite realizar su análisis conjunto. Todas las comu-
nidades autónomas utilizan la misma definición de caso
y criterios consensuados5,6. Sin embargo, existen ca-
racterísticas diferenciales que pueden condicionar dis-
tintos grados de exhaustividad4,7. En algunas comuni-
dades se realizan actividades de vigilancia activa o
búsqueda sistemática de casos en fuentes suplemen-
tarias, como los certificados de defunción o bases de
datos hospitalarias8. Por otra parte, las condiciones en
las que se desarrolla la vigilancia epidemiológica del
sida varían en función de la complejidad de la red asis-
tencial y de las tasas de sida de cada lugar4.
Hasta la generalización de los tratamientos antirre-
trovirales de alta eficacia la letalidad del sida era muy
elevada. Las estadísticas de defunciones según causa
de muerte, que recopila el Instituto Nacional de Esta-
dística, incluyen todas las defunciones ocurridas en Es-
paña, clasificadas en función de la causa básica de
muerte9. Esta fuente de información es independiente
del funcionamiento de los registros de sida. Asumien-
do un nivel de atención sanitaria similar en todas las
comunidades autónomas, cabe esperar que el núme-
ro de casos de sida y el de muertes por sida estén al-
tamente correlacionados. Aquellas comunidades autó-
nomas que presenten un menor número de casos de
sida declarados respecto al número de muertes por sida
registradas en las estadísticas de defunción serán sos-
pechosas de presentar mayor nivel de subnotificación.
El objetivo principal de este estudio ha sido identi-
ficar desviaciones en las tasas de incidencia de sida
de las comunidades autónomas y del conjunto de Es-
paña, por comparación con las respectivas tasas de de-
funciones por sida según las estadísticas de mortali-
dad por causas. Al mismo tiempo, también se ha
evaluado la exhaustividad de los datos de mortalidad
en los registros de sida autonómicos.
Métodos
Se partió de la información notificada al Registro Na-
cional de Sida hasta el 31 de diciembre de 2000. Las
variables utilizadas fueron el año de diagnóstico de sida,
la comunidad autónoma de residencia y, cuando se
había notificado la muerte, el año de fallecimiento.
Como fuente de información de referencia se utili-
zaron las bases de datos anonimizadas de defuncio-
nes según causa de muerte de los años 1986 a 1998,
recopiladas por el Instituto Nacional de Estadística9 (en
lo sucesivo, estadísticas de mortalidad del INE). Se tomó
el año 1998 como límite por ser el último del que exis-
ten datos nacionales publicados. Se seleccionaron todas
las muertes clasificadas como «trastornos de la inmu-
nidad» (CIE-9, código 279), que incluyen las muertes
por sida, e «infección por el VIH» (CIE-9, código 795.8)10.
El código 279 incluye también fallecimientos no oca-
sionados por el VIH/sida (anomalías congénitas y ad-
quiridas de la inmunidad por otras causas), pero su nú-
mero es prácticamente despreciable en relación con las
muertes debidas al sida. No obstante, la inclusión de
todas las muertes registradas con código 279 permite
recuperar un número apreciable de muertes probable-
mente ocasionadas por el sida, que aparecen codifi-
cadas como trastornos inespecíficos de la inmunidad,
como demuestra el hecho de que el número de estas
muertes aumentase considerablemente coincidiendo con
la extensión del sida en España. En lo sucesivo nos re-
feriremos genéricamente a las muertes incluidas en los
dos códigos citados como «muertes por VIH/sida». Para
el presente estudio, estas muertes se distribuyeron
según la comunidad autónoma de residencia y el año
de fallecimiento.
El análisis consistió en una comparación ecológica
tomando como unidad de comparación la comunidad
autónoma de residencia, incluidas las ciudades autó-
nomas de Ceuta y Melilla. En primer lugar se realizó
un análisis de correlación entre las tasas de inciden-
cia obtenidas a partir del Registro Nacional de Sida y
las tasas de mortalidad por VIH/sida obtenidas de las
estadísticas de mortalidad del INE. La correlación se
cuantificó mediante el coeficiente de Pearson, dando
a cada comunidad un peso en función de su población.
En segundo lugar, se calculó para cada comunidad la
incidencia de sida esperada, multiplicando su tasa de
mortalidad por VIH/sida por la relación incidencia/mor-
talidad del conjunto de España. Se consideró que aque-
llas comunidades en las que la incidencia observada
fue menor que la esperada probablemente presenta-
ban un nivel de subnotificación de casos de sida mayor
que el promedio nacional. En tercer lugar, se calculó
la desviación entre el número de casos de sida decla-
rados en el conjunto de España y el número espera-
do. Este último número se obtuvo multiplicando la mor-
talidad por VIH/sida de España, procedente de las
estadísticas del INE, por la razón incidencia/mortalidad
del conjunto de las 5 comunidades (cuartil superior) que
presentaron un mayor cociente entre la incidencia de
sida observada y esperada en el paso anterior.
Se realizó el análisis para el período 1986-1998, en
el que se concentraron la mayor parte de los casos de
sida en España. Como los niveles de notificación po-
dían haber cambiado a lo largo del tiempo, se repitió
el mismo análisis para el período 1995-1998, con el fin
de detectar desviaciones indicativas de bajo grado de
notificación en los últimos años del estudio.
Con el objeto de evaluar la subnotificación de de-
funciones a los registros de sida, se comparó para cada
comunidad autónoma la tasa de mortalidad según el
Registro Nacional de Sida con la tasa de mortalidad por
VIH/sida obtenida de la estadística de defunciones del
INE. Esta comparación se realizó para todo el período
1986-1998 considerado globalmente, y para los 4 últi-
mos años.
Como denominadores de las tasas se utilizaron las
estimaciones intercensales y proyecciones elaboradas
por el INE.
Resultados
Exhaustividad de los datos de incidencia de sida en el período
1986-1998
A 31 de diciembre de 2000 el Registro Nacional de
Sida había recibido la notificación de 54.609 casos diag-
nosticados entre 1986 y 1998, lo que supone una tasa
acumulada para todo el período de 138,7 por 100.000
habitantes. Según las estadísticas de mortalidad del INE,
en ese mismo período se habían producido en Espa-
ña 36.795 muertes por VIH/sida, siendo la tasa acu-
mulada de 93,5 por 100.000.
La correlación entre las tasas acumuladas de mor-
talidad por VIH/sida y de incidencia de sida de cada co-
munidad autónoma alcanzó un valor de r = 0,93. En la
tabla 1 se presentan las tasas de incidencia de sida ob-
servadas en cada comunidad autónoma, según el re-
gistro de sida, y las esperadas tomando como referencia
la razón incidencia/mortalidad del conjunto de España.
Aquellas comunidades cuya incidencia observada es
claramente inferior a la esperada muy probablemente
presenten una subnotificación importante de casos de
sida. Según esto, Asturias tenía un 27% de subnotifi-
cación respecto al promedio estatal, la Comunidad Va-
lenciana un 26%, Andalucía un 20%, Ceuta un 18% y
Cantabria un 13%.
Tomando como referencia las 5 comunidades au-
tónomas con mayor número de casos de sida en rela-
ción con las muertes registradas por VIH/sida, se es-
timaron 62.526 casos de sida para el conjunto de
España en el período 1986-1998, que comparados con
los 54.609 declarados suponen un nivel de subnotifi-
cación estimado del 13% (tabla 2).
Exhaustividad de los datos de incidencia de sida en el período
1995-1998
En el período 1986-1998 tienen mucho peso las
fases iniciales de la epidemia, por ello se repitieron los
análisis descritos para el período 1995-1998, a fin de
destacar los problemas de notificación más recientes.
En este período se diagnosticaron 21.406 casos de sida
y se produjeron 16.512 defunciones. La correlación entre
las tasas de sida y mortalidad por comunidades autó-
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Tabla 1. Desviación en el nivel de notificación de casos
de sida respecto al promedio estatal. Período 1986-1998
(tasas acumuladas por 100.000 habitantes)
Comunidades (ai) (bi) (ci = A × bi/B) (ai – bi) × 100/ci
autónomas Tasa de Tasa de Tasa esperada Desviación
incidencia mortalidad de incidencia (%)
de sida por VIH y sida de sida
Andalucía 102,9 86,2 127,9 –20
Aragón 86,8 60,6 89,9 –3
Asturias 90,6 84,2 125,0 –27
Baleares 206,8 122,0 181,1 14
Castilla-La Mancha 55,3 34,9 51,7 7
Castilla y León 73,8 48,9 72,5 2
Comunidad Valenciana 113,2 103,4 153,5 –26
Canarias 82,5 58,7 87,2 –5
Cantabria 99,4 77,1 114,5 –13
Cataluña 199,6 121,3 180,1 11
Ceuta 167,6 137,4 203,9 –18
Extremadura 61,9 40,9 60,7 2
Galicia 91,8 66,1 98,1 –6
Madrid 259,8 148,2 219,9 18
Melilla 90,5 59,3 88,0 3
Murcia 83,8 55,0 81,7 3
Navarra 120,2 70,5 104,7 15
País Vasco 196,2 122,8 182,3 8
La Rioja 128,3 75,9 112,7 14
Total 138,7 (A) 93,5 (B) 138,7 0
El subíndice i hace referencia a las respectivas comunidades autónomas.
nomas disminuyó sensiblemente, pero continuó sien-
do alta (r = 0,85). La comparación entre la incidencia
observada y la esperada evidenció desviaciones sos-
pechosas de un nivel de notificación menor que el del
conjunto de España en Asturias (–48%), Comunidad
Valenciana (–42%), Ceuta (–34%), Andalucía (–28%)
y Cantabria (–28%) (tabla 3).
En comparación con las 5 comunidades autónomas
con mayor relación entre la incidencia de sida obser-
vada y las muertes registradas por VIH/sida, el núme-
ro de casos de sida estimados para el conjunto de Es-
paña en el período 1995-1998 fue de 25.628, que
comparados con los 21.406 casos declarados suponen
una subnotificación estimada del 16% (tabla 4).
Exhaustividad de los datos de mortalidad declarados a los registros
de casos de sida
Según la información declarada al Registro Nacional
de Sida, la tasa acumulada de muertes ocurridas entre
1986 y 1998 en personas que tenían un diagnóstico
de sida fue de 75,8 por 100.000 habitantes. Para el
mismo período la tasa de mortalidad por trastornos
VIH/sida según la estadística de mortalidad del INE
ascendió a 93,5 por 100.000. Según esto, se puede
estimar que el registro de sida tiene una subnotifica-
ción de defunciones de un 18,9% para el conjunto 
de España. En las comunidades de Baleares, Cata-
luña, Madrid, Navarra y La Rioja las tasas de morta-
lidad obtenidas de ambas fuentes de información fue-
ron muy similares (tabla 5). Sin embargo, en algunas
comunidades los niveles de subnotificación de falle-
cimientos en el registro de sida fueron superiores al
50%.
Repitiendo el mismo análisis para el período 1995-
1998, la subnotificación de fallecimientos en el regis-
tro de sida se eleva hasta un porcentaje estimado del
27,2%. Continúan existiendo comunidades en que la
correspondencia entre ambas fuentes de información
es muy estrecha, sumándose a las antes mencionadas
el País Vasco, e igualmente persisten comunidades con
niveles de subnotificación de fallecimientos en el registro
de sida superiores al 50% (tabla 5).
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Tabla 2. Estimación de la subnotificación de casos de sida 
en España en el período 1986-1998, tomando como referencia
el conjunto de las 5 comunidades autónomas (CC.AA.) 
con mayor tasa de incidencia de sida observada en relación
con la esperada





La Rioja 333 197
Suma anteriores 27.651 16.272
España 54.609 36.795
Casos de sida esperados: (36.795 × 27.651)/16.272 = 62.526.
Subnotificación: 13%.
Tabla 3. Desviación en el nivel de notificación de casos
de sida respecto al promedio estatal. Período 1995-1998
(tasas acumuladas por 100.000 habitantes)
Comunidades (ai) (bi) (ci = A × bi/B) (ai – bi) × 100/ci
autónomas Tasa de Tasa de Tasa esperada Desviación
incidencia mortalidad de incidencia (%)
de sida por VIH y sida de sida
Andalucía 44,4 43,7 56,7 –28
Aragón 34,2 28,2 36,5 –7
Asturias 35,5 40,6 52,6 –48
Baleares 87,9 53,6 69,5 21
Castilla-La Mancha 24,1 16,8 21,7 10
Castilla y León 31,8 23,3 30,2 5
Comunidad Valenciana 43,4 47,4 61,4 –42
Canarias 38,9 28,8 37,3 4
Cantabria 35,3 34,8 45,1 –28
Cataluña 72,7 49,2 63,8 12
Ceuta 81,1 83,8 108,7 –34
Extremadura 29,5 20,0 25,9 12
Galicia 34,9 30,7 39,8 –14
Madrid 98,8 61,1 79,2 20
Melilla 37,4 34,3 44,5 –19
Murcia 38,1 26,2 34,0 11
Navarra 47,3 30,6 39,7 16
País Vasco 71,7 53,7 69,6 3
La Rioja 53,6 40,1 52,0 3
Total 54,4 (A) 41,9 (B) 54,4 0
El subíndice i hace referencia a las respectivas comunidades autónomas.
Tabla 4. Estimación de la subnotificación de casos de sida 
en España en el período 1995-1998, tomando como referencia
el conjunto de las 5 comunidades autónomas (CC.AA.) 
con mayor tasa de incidencia de sida observada en relación
con la esperada






Suma anteriores 10.593 6.825
España 21.406 16.512
Casos de sida esperados: (16.512 × 10.593)/6.825 = 25.628.
Subnotificación: 16%.
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Evolución anual de las tasas de incidencia y mortalidad de sida
según las dos fuentes de información
En la figura 1 se presentan las tasas anuales de in-
cidencia de sida y mortalidad según el registro de sida,
y las tasas de mortalidad por VIH/sida según la esta-
dística de defunciones del INE. En la mayoría de las
comunidades la incidencia de sida ha superado a la mor-
talidad a lo largo de todo el período, y son pocas las
comunidades en las que la mortalidad rebasa pun-
tualmente la incidencia de sida. En Baleares, Catalu-
ña, Madrid, Navarra y La Rioja las tasas de mortalidad
obtenidas de los dos sistemas de información son prác-
ticamente coincidentes. En las restantes comunidades
la disparidad entre las dos fuentes de información es
variable, pero en la gran mayoría de los casos la es-
tadística de mortalidad del INE proporciona tasas ma-
yores que el registro de sida.
Discusión
Los resultados demuestran una buena correlación
por comunidades autónomas entre las dos fuentes de
información que aportan datos sobre el sida en Espa-
ña: el Registro Nacional de Sida y la estadística de de-
funciones del INE. Esto constituye un argumento que
apoya la fiabilidad de ambas fuentes de información para
el estudio de esta epidemia. La existencia de un 13%
de subnotificación de casos de sida en España puede
considerarse un nivel muy aceptable en comparación
con otros países de Europa11-15, teniendo en cuenta ade-
más las dificultades añadidas por la mayor magnitud
de la epidemia1 y, por tanto, la mayor presión asisten-
cial en comparación con otros países. Un nivel de sub-
notificación como el mencionado no compromete la 
validez del sistema ni debe afectar de forma negativa
a la toma de decisiones dirigidas al control de esta en-
fermedad.
Los resultados demuestran un empeoramiento en
la exhaustividad en los últimos años, con una subno-
tificación estimada del 16% en el período 1995-1998,
lo cual podría llevar a sobrevalorar el descenso en la
incidencia de sida que se ha producido tras la intro-
ducción de los tratamientos antirretrovirales de alta ac-
tividad3.
La principal limitación de este estudio radica en la
imposibilidad de cruzar los registros caso por caso, lo
cual sin duda proporcionaría una evaluación mucho más
precisa. Por ello nos hemos limitado a hacer una com-
paración ecológica entre los datos de dos sistemas de
información, con el fin de identificar grandes desvia-
ciones respecto al patrón general12. En España sólo
Tabla 5.- Comparación de las tasas de mortalidad por sida obtenidas a partir del Registro Nacional de Sida con las obtenidas 
de las estadísticas de mortalidad del INE (tasas por 100.000 habitantes)
Comunidades autónomas Período 1986-1998 Período 1995-1998
Tasa de mortalidad Tasa de mortalidad Subnotificación Tasa de mortalidad Tasa de mortalidad Subnotificación
según el Registro según la estadística (%) según el Registro según la estadística (%)
Nacional de Sida de mortalidad del INE Nacional de Sida de mortalidad del INE
Andalucía 41,9 86,2 51,3 20,3 43,7 53,5
Aragón 34,8 60,6 42,6 10,1 28,2 64,1
Asturias 38,6 84,2 54,2 8,7 40,6 78,6
Baleares 124,8 122,0 < 0 52,0 53,6 3,0
Castilla-La Mancha 26,0 34,9 25,4 11,1 16,8 33,6
Castilla y León 31,4 48,9 35,7 12,9 23,3 44,4
Comunidad Valenciana 48,4 103,4 53,2 12,2 47,4 74,3
Canarias 34,0 58,7 42,1 13,0 28,8 54,8
Cantabria 31,0 77,1 59,9 12,5 34,8 63,9
Cataluña 127,3 121,3 < 0 49,4 49,2 <  0
Ceuta 78,3 137,4 43,0 45,3 83,8 45,9
Extremadura 25,4 40,9 38,0 14,9 20,0 25,5
Galicia 54,3 66,1 17,9 22,6 30,7 26,6
Madrid 165,3 148,2 < 0 66,1 61,1 <  0
Melilla 18,7 59,3 68,4 10,9 34,3 68,2
Murcia 45,6 55,0 17,1 21,3 26,2 18,8
Navarra 73,0 70,5 < 0 32,0 30,6 <  0
País Vasco 113,7 122,8 7,5 52,6 53,7 2,1
La Rioja 74,4 75,9 2,0 37,0 40,1 7,7
Total 75,8 93,5 18,9 30,6 41,9 27,2
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algunas comunidades autónomas han realizado estu-
dios de evaluación de los registros de sida mediante
cruces con los registros de mortalidad16-19 o con
bases de datos de hospitales20, encontrando por lo ge-
neral niveles de subnotificación inferiores al 20%. Las
comunidades que han realizado estudios de evalua-
ción de su registro presentan niveles de exhaustividad
elevados en comparación con las restantes, debido pro-
bablemente a que se corrigieron los problemas de-
tectados.
Figura 1. Tasas anuales de incidencia de sida y mortalidad según el registro de sida, y tasas de mortalidad por VIH/sida según la
estadística de defunciones del Instituto Nacional de Estadística (tasas por 100.000 habitantes).
4 8 8
A. Barrasa et al.– Exhaustividad de los registros de sida en España
Gac Sanit 2001; 15 (6): 482-489
Algunas comunidades autónomas han presentado
desviaciones en la relación entre incidencia y morta-
lidad, que parecen indicar niveles de subnotificación
de casos de sida claramente mayores que el prome-
dio estatal. Además, estas desviaciones parecen ha-
berse agrandado en los últimos años. Sin embargo,
antes de sacar conclusiones definitivas sería necesario
descartar otras posibles explicaciones, como que di-
chas desviaciones sean debidas a una menor super-
vivencia de los enfermos de sida o a diferencias en
la certificación o codificación de las muertes por
VIH/sida. Otra circunstancia a tener en cuenta es que
en la notificación de los diagnósticos de sida tiende
a ponerse la residencia del paciente en la comunidad
autónoma donde recibe atención sanitaria, mientras
que en los certificados de defunción se considera como
residencia el lugar de empadronamiento. Este fenó-
meno puede llevar a sobrestimar la exhaustividad de
los registros de sida de comunidades con grandes ciu-
dades, donde los hospitales terciarios actúan como
focos de atracción respecto a las provincias limítro-
fes. Todas estas explicaciones pueden justificar pe-
queñas desviaciones, pero es improbable que justifi-
quen las de mayor magnitud. En cualquier caso, los
resultados hallados demuestran el interés de realizar
estudios de evaluación específicos en los registros de
sida de estas comunidades autónomas, y de poner en
marcha las medidas que mejoren la exhaustividad, ya
que sus programas de sida pueden estar actuando
desde una visión distorsionada de la realidad de su
epidemia.
La exhaustividad en la notificación de las defun-
ciones a los registros de sida difiere notablemente entre
comunidades autónomas. En la mayoría se han de-
clarado más fallecimientos por VIH/sida a las esta-
dísticas de mortalidad que al registro de casos de sida,
a pesar de que la situación esperable sería la inver-
sa, ya que el registro de sida recoge también las muer-
tes que pueden ocurrir en los casos de sida, ajenas
a esta enfermedad. Aunque el objetivo principal de los
registros de sida es monitorizar la incidencia, objeti-
vo que no se ve afectado por la subnotificación de las
muertes, el registro de los fallecimientos permite cu-
brir otras funciones de gran interés: monitorizar las de-
funciones por sida sin la demora que arrastran las es-
tadísticas del INE, estudiar la supervivencia de los
enfermos de sida, estimar el número de casos de sida
prevalentes, etc. El fallecimiento ocurre habitualmen-
te tiempo después del diagnóstico de sida, por lo que
la recogida de la fecha del fallecimiento requiere una
segunda notificación por parte del médico. Una al-
ternativa que se ha demostrado más efectiva es com-
pletar esta información mediante comprobaciones o
cruces periódicos de los certificados o boletines es-
tadísticos de defunción4,19.
Existe una serie de medidas que se han demos-
trado eficaces para mejorar los registros de sida o que
se han asociado con mayores niveles de calidad4,7,21.
En primer lugar, es fundamental garantizar una do-
tación suficiente de medios y de personal. Los siste-
mas de vigilancia activa, entendiendo como tales la
asignación de profesionales de salud pública que 
se desplazan periódicamente a los centros asisten-
ciales para colaborar en la compleción de las noti-
ficaciones, han demostrado conseguir una mayor 
exhaustividad que los sistemas de notificación pasi-
va22. En cualquier caso, en su defecto es importante
la comunicación periódica con los médicos notifi-
cadores para estimular la declaración y resolver con-
sultas. Los cruces con los registros de mortalidad 
permiten detectar focos de subnotificación y comple-
tar los datos de fallecimientos19. También se ha re-
velado eficaz la búsqueda sistemática de casos en
otras fuentes de información complementarias, como
las bases de datos de altas hospitalarias, de labora-
torio, de farmacia, etc.22. Por último, no se debe olvi-
dar la conveniencia de llevar a cabo periódicamente
estudios de evaluación del sistema con el fin de de-
tectar deficiencias y poner en marcha las soluciones
necesarias.
Como conclusión, se puede afirmar que los nive-
les de exhaustividad de los registros de sida en Es-
paña son aceptables y adecuados para el correcto cum-
plimiento de sus funciones de vigilancia epidemiológica.
No obstante, algunas comunidades autónomas pre-
sentan desviaciones que parecen indicar una impor-
tante subnotificación, que en algunos casos ha au-
mentado en los últimos años. Este hecho hace
recomendable la búsqueda de soluciones orientadas
a mejorar sus niveles de notificación. Por otra parte,
la exhaustividad de los datos de fallecimientos en el
registro de sida presenta grandes deficiencias y varía
considerablemente entre comunidades autónomas, lo
que limita notablemente la validez de esta información
en el ámbito estatal.
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